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INFORMATIONS SUR LES INTERVENANTS

INTRODUCTION

Pr Eric Hachulla est Professeur de Médecine Interne au CHU de Lille. Il est le
coordonnateur du Centre de Référence des Maladies Auto-immunes Systémiques Rares
du Nord et Nord-Ouest (CeRAINO). Il a publié de nombreux travaux, principalement sur
les connectivites et coordonne plusieurs Diplédmes Inter-Universitaire et enseignements
européens diffusés en ligne. Il coordonne depuis Février 2014 la filiere de santé Fai2r
des maladies Auto-immunes et Auto-inflammatoires Rares.

Mr Fréderic Boiron, directeur du CHU de Strasbourg, est diplébmé de I'Ecole Nationale
de la Santé Publique (ENSP) de Rennes (1993), de Sciences Po Bordeaux (1990) et
de l'Institut de Journalisme de Bordeaux (1987). Il dispose également d’'un dipldbme
universitaire Hoépital Plus (Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique / 2009-2010)
et d’'un dipléme universitaire 3éme cycle "Sciences médicales pour managers" (UFR
Médecine Lariboisiére / 2000- 2003). Frédéric Boiron a successivement été directeur
adjoint de I’'H6pital Laennec (1991- 1995), secrétaire général de I'H6pital Européen
Georges Pompidou (1995-2001), adjoint au directeur puis directeur de I'Agence
générale des équipements et produits de santé de I’Assistance Publigue-Hbpitaux de
Paris (AP-HP / 2001-2003). Puis il a quitté Paris pour prendre la direction du Centre
Hospitalier (CH) de Provins (Seine et Marne 2003-2007) tout en assurant I'intérim du
CH de Coulommiers en 2005 (Seine et Marne). Devenu directeur du CH de Beauvais
(2007-2011), il a effectué parallelement I'intérim du CH de Saint-Quentin dans I’Aisne en
2010 et des CH de Creil et Senlis (Oise 2010-2011) en vue de la création d’une direction
commune. Il a dirigé le CHU de Saint-Etienne de aolt 2011 a mai 2017. Par ailleurs,
Frédéric BOIRON a été président de I’Association des directeurs d’hépital (ADH) du 16
mars 2011 a février 2019. Frédéric BOIRON est Directeur général du CHU de Lille depuis
le 15 mai 2017.

Pr Daniel Scherman est Directeur de Recherche de Classe Exceptionnelle au CNRS.
Il est Docteur d’Etat es-Sciences et ingénieur ancien éléve de I'Ecole Polytechnique.
Daniel Scherman a recu en novembre 2017 le Grand Prix de I’Académie des Sciences
"Emilia Valori" pour I’Application des Sciences Chimiques et Biologiques. Il est membre
de I'European Academy of Sciences EURASC Responsable de la Division "Medicine
and Life sciences" . Daniel Scherman a en outre été distingué par les prix suivants
. Experimental Uveitis Research Award - Deutsche Uveitis Arbeitsgemeinschaft ;
Palmes Académiques ; Lauréat du Grand Prix de I’Académie Nationale de Médecine ;
Médaille d’argent du CNRS ; Prix de la Recherche du groupe Rhdéne-Poulenc ; Prix de
Neurobiologie de la Fondation pour la Recherche Médicale ; Prix de I'Institut de Biologie
Physico-Chimique. Il dirige actuellement la Fondation Maladie Rare.



Des AcTEURS AU SERVICE DES MALADIES RARES

Pr Eric Hachulla est Professeur de Médecine Interne au CHU de Lille. Il est le
coordonnateur du Centre de Référence des Maladies Auto-immunes Systémiques Rares
du Nord et Nord-Ouest (CeRAINO). Il a publié de nombreux travaux, principalement sur
les connectivites et coordonne plusieurs Dipldmes Inter-Universitaire et enseignements
européens diffusés en ligne. Il coordonne depuis Février 2014 la filiere de santé Fai2r
des maladies Auto-immunes et Auto-inflammatoires Rares.

Pr Alexandre Belot est pédiatre et chercheur en immunologie aux Hospices Civils de
Lyon. Il dirige le centre national de référence RAISE-Lyon et s’intéresse aux maladies
inflammatoires rares a début pédiatrique. Il coanime la filiere de santé maladies rares
FAI2R et pilote le comité de pilotage des syndromes inflammatoires multisystémiques
pédiatriques qui ont été identifié chez I'enfant en 2020 et qui correspond a une maladie
inflammatoire post-infectieuse. Son travail de recherche au Centre International de
Rechercheeninfectiologie est centré surdesexplorations génétiquesetimmunologiques
des maladies inflammatoires a début précoce, en particulier le lupus juvénile.

Dr Isabelle Talon est née en 1977 et est originaire de Besancon. Elle est chirurgien
pédiatre au CHU de Strasbourg depuis 2007, a rejoint I'’équipe de recherche en
biomatériaux et bioingéniererie en 2017 et créé le projet DIAPID en 2019. Il s’agit donc
d’'un projet trés jeune mais solide et prometteur de part son aspect collaboratif. Pas
moins de 5 laboratoires d’excellence travaillent main dans la main autour de I'innovation
DIAPID, 4 sur Strasbourg (Inserm UMR1121, CNRS CAMB, ICube, ICPEES) et Metrics sur
Lille.

Anne DUBURCQ est responsable du pdle Santé Publique / Epidémiologie de CEMKA.
Son activité est principalement orientée sur les évaluations d’actions, de programmes
et de politiques de santé, ainsi que sur les évaluations d’expérimentations (innovation
en santé avec I'Article 51 notamment), de dispositifs innovants et de parcours de soins.
Une partie de son activité concerne également la conception et la mise en ceuvre
d’études observationnelles pharmaco-épidémiologiques et d’études épidémiologiques
ou d’évaluations dans le domaine de la santé au travail. Prés de 25 années passées
a CEMKA lui ont permis d’acquérir une solide expérience, de mettre en ceuvre des
meéthodologies diversifiees et complémentaires, tant quantitatives que qualitatives ou
organisationnelles, et de travailler pour tous types d’acteurs. Elle a aujourd’hui réalisé
plus de 200 études dans ces différents domaines. Avant de rejoindre CEMKA (EVAL)
en 1994, Anne DUBURCQ a occupé les fonctions de statisticienne et de chargée
d’études a 'INSERM (U170), consacrée aux recherches épidémiologiques et statistiques
sur 'environnement et la santé. Elle est dipldmée de 'ENSAE (Ecole Nationale de la
Statistique et de I’Administration Economique) et titulaire d’'un DEA de Santé Publique
(Université Paris Xl, Kremlin-Bicétre) et du dipldme ECORISQUE dans le domaine des
risques environnementaux (formation coordonnée par I'Institut National de Veille
Sanitaire, I'Ecole Nationale de Santé Publique et EDF). Elle est par ailleurs membre
de I'Association des Epidémiologistes de Langue Francaise (ADELF), de la Société
Francaise de Santé Publique (SFSP) et de la Société Francaise d’Evaluation (SFE).




GENETIQUE MEDICALE, DE LA RECHERCHE AU RENDU DiAGNOSTIC

Dr Simon Boussion est Chef de Clinique des Universités et Assistant Hospitalier au CHU
de Lille, au sein de la Clinique de Génétique Médicale "Guy Fontaine", qui est Centre
de Référence Maladies Rares labellisé "anomalies du développement et syndromes
malformatifs" (CLAD). Il est également membre de I'’équipe de recherche ULR 7364
- RADEME (Maladies RAres du DEveloppement et du MEtabolisme), au sein de
I’'Université de Lille. Les principales thématiques de recherche de I'’équipe RADEME sont
la déficience intellectuelle et les syndromes malformatifs avec anomalies congénitales
des membres.

Dr Abdellah Tebani, Maitre de Conférences des Universités - Praticien Hospitalier,
dispose d’une expérience professionnelle internationale dans le soin, la recherche et
'enseignement. ll est passionné par touteslesinnovations al'intersection de lamédecine,
delintelligence artificielle et de la santé numérique, une convergence indispensable pour
’émergence de la médecine de précision. Le Dr Tebani a développé et mis en ceuvre
des stratégies omiques pour le diagnostic des Maladies Héréditaires du Métabolisme
en utilisant des technologies analytiques avancées et des technigues d’apprentissage
automatique. Son activité actuelle inclut la pratique clinique, la gestion de laboratoire,
la supervision de la R&D et de la formation. Il co-dirige une équipe multidisciplinaire
chargée de mettre en ceuvre la médecine de précision en valorisant les données
biomédicales multimodales via la modélisation computationnelle, I'apprentissage
automatique et les stratégies innovantes de visualisation intuitive des données. Il est
co-fondateur du symposium international Pathways to Precision Medicine portant sur
la Médecine de Précision.

PRESENTATION SPONSORISEE : ALNYLAM PHARMACEUTICALS

Pr Nicolas Lamblin est actuellement Professeur de Médecine en cardiologie et Chef
du Service Urgences et Soins Intensifs au CHU de Lille. Trés t6t dans sa carriere, |l
s’est intéressé aux maladies cardiaques rares et a contribué en 2005 (ler Plan National
Maladies Rares en France) a la création et aux activités de différents centres labellisés au
CHU. Les domaines de ces centres sont : les maladies cardiaques rares ou héréditaires,
I’hypertension pulmonaire, les amyloses et autres maladies de dépdts. Depuis bientot
20 ans, il a suivi et accompagné beaucoup de patients, et acquis une expertise reconnue
dans ces domaines. Parallélement aux activités de soins, il a collaboré a de nombreux
travaux de recherche clinique ou plus fondamentaux. Il a été secrétaire puis Président
du groupe de travail consacré aux maladies cardiaques rares ou héréditaires de la
Société Francaise de Cardiologie. il a participé depuis presque 10 ans a I’élaboration du
programme des Journées nationales de formation de I’'Hypertension Pulmonaire et est
membre du conseil scientifique de 'association de patients. Il a également beaucoup
participé a la formation régionale et nationale des médecins pour les amyloses
cardiaques avec de tres nombreuses conférences et webinaires. Alnylam, société
de biotechnologie américaine créée a Boston en 2002, est devenue un leader du
développement de solutions thérapeutiques de rupture reposant sur la technologie de
I’ARN interférent (ARNi), une nouvelle classe de médicaments. La découverte de I’ARNi
a été récompensée par un prix Nobel de médecine en 2006.




ApPPROCHES THERAPEUTIQUES DANS LES MALADIES RARES

Pr David Launay est professeur de Médecine au Département de Médecine Interne
et Immunologie Clinique du CHU de Lille, au Centre de Référence des Maladies Auto-
immunes Systémiques et membre du European Reference Network ReCONNECT.
Il est également Directeur adjoint de L’Institute for Translational Research in
Inflammation(INFINITE) affilié a L’'INSERM et le Directeur du projet Fédératif Hospitalo-
Universitaire Santé de précision dans les maladies inflammatoires complexes
(PRECISE). Il porte un grand intérét pour les maladies inflammatoires auto-immunes et
plus particulierement les liens entre le systeme immunitaire et la fibrose dans ce type
de maladie. Son modele s’appuie sur la sclérose systémique afin d’étudier la fibrose
pulmonaire aussi bien pour des recherches médicales que cliniques. David Launay est
lauteur de 291 écrits, dont 226 articles, 32 magazines, 22 lettres et 11 éditoriaux. Il est
’auteur principal de 54 écrits et le secondaire de 16 autres. Trente-trois écrits figurent
au top 10% InCites et trois au top 1%. Ses travaux ont été cité 6727 fois avec un indice
H de 42.

Pr Rebecca Deprez-Poulain est titulaire d’un BS en chimie (Juniata College, PA, USA
1995), d’un dipldbme d’ingénieur et d’un MSc en chimie organique (HEI et Université
de Lille, 1996), et docteur en pharmacie (Université de Lille, 2009). Elle a réalisé son
doctorat sous la direction du Pr Tartar (1996-1999) en chimie combinatoire appliquée a
la découverte de médicaments au sein de la société CEREP.SA. Aprés un postdoctorat
a I'Institut Pasteur de Lille, elle a été nommée Maitre de Conférences en chimie générale
en 2001 et est, depuis 2010, Professeur de chimie médicinale et de découverte de
meédicaments a la Faculté de Pharmacie de Lille. Son expertise de recherche porte
sur I'inhibition des métalloprotéases pour des usages thérapeutiques. Elle coordonne
actuellement le projet européen CAPSTONE-ETN (www.capstone-etn.eu) dédié a la
modulation des ERAP en immuno-oncologie et dans les maladies auto-immunes. Elle
a publié plus de 70 articles dans des revues internationales a comité de lecture, parmi
lesquelles J. Med. Chem, Nat. Comm, Nat. Med. et est I'inventeur de plusieurs brevets.
Le Pr Deprez-Poulain a été membre de I'Institut Universitaire de France (2015-2020) et
a été récipiendaire de plusieurs prix dont le Prix d’Encouragement a la recherche SCT/
Servier (2009) et le Prix Michel Delalande en Pharmacochimie de I’/Académie Nationale
de Pharmacie (2020). Elle est actuellement la présidente de la Société francaise de
chimie thérapeutique.

Pr Laurent Storme est réanimateur néonatal, Chef du Service de Néonatologie a I'H6pital
| Jeanne de Flandre au CHU de Lille, membre de I’équipe de recherche pluridisciplinaire
en Santé Publique ULR 2694 METRICS de I'Université de Lille et Coordinateur du
Centre de Référence Maladie Rare de la Hernie de Coupole Diaphragmatique, avec une
expertise reconnue dans la réanimation néonatale et le suivi médical a long terme des
enfants porteurs de cette maladie rare.




TABLE RoNDE ""DE L’INVENTION A L’INNOVATION : OBJECTIF VALORISATION"

Pr David Devos est professeur en pharmacologie médicale, Docteur en Neurologie,
Docteur en Neuroscience a I’'Université de Lille, Inserm, CHU de Lille. Son principal axe
de recherche concerne le développement de stratégies thérapeutiqgues innovantes des
maladies neurodégénératives du concept des recherches in vitro et in vivo jusqu’aux
phases d’essais cliniques a grande échelle. Il a participé a I'écriture de plus de 345
publications dont 205 journaux. Il a conduit 30 études cliniques parmi lesquelles 15
tests multicentres, 14 en tant que coordinateur, 4 projets financés par la Commission
Européenne (H2020) dont 2 en neurosciences (fer, mort cellulaire ferroptotique), 1
large essai clinique européen FAIRPARK-2 et 1 diagnostique Covid-19. (Financement
de la recherche compétitive > 13M€) Il est médecin spécialiste et chercheur au centre
expert de la maladie de Parkinson et de la sclérose latérale amyotrophique (SLA) de
Lille. Il co-coordonne le réseau francais de la maladie de Parkinson (NS-Park-F-CRIN),
de la SLA (ACT4ALS-MND) et est engagé dans la recherche aux centres nationaux
d’experts de référence de Lille pour la SLA et la maladie de Parkinson avec une large
cohorte de patients. Il coordonne le centre neurogénétique de Lille (Spinocerebellar
ataxia, spastic paraplegia, Neurodegénération avec accumulation de fer au cerveau).
Il @ obtenu plusieurs prix : le Prix Européen de Pharmacologie, le Prix Francais de
Médecine Pharmacologique.

Jean Denys Waeles pilote pour Bpifrance, et depuis 2021, les activités innovation
en Hauts-de-France. Avec un budget annuel de plus de 70 M€, Jean-Denys Waeles
manage et anime une équipe de 6 ingénieurs en charge du financement de I'innovation
au sein de la Direction Régionale de Lille. Enfin il s’occupe de la représentation et de la
. & promotion de Bpifrance aupres des institutions et partenaires (Banques, Etat, Région,
Fonds d’investissement et d’amorcage, comité d’investissement).

Mme Brigitte Courtois dirige, depuis 2019, la Direction de la Recherche et de I'lnnovation
du CHU de Lille, une des plus grandes structures de cette nature en France avec pres
de 350 collaborateurs, une vingtaine d’Unités de recherche (dont le CHU est cotutelle),
un CIC multi-sectoriel. Elle participe ainsi a la définition de la stratégie de recherche
et d’innovation du CHU, pilote les principaux projets structurants et s’implique dans
la coordination des relations avec I'Université de Lille, les EPST et EURASANTE. En
paralléle, elle assume les missions de Directrice du Groupement de Coopération Sanitaire
G4 qui associe les CHU d’Amiens, Caen, Lille et Rouen sur les thématiques majeurs des
missions HU. Elle a notamment contribué a la mise en place des premieres Fédérations
hospitalo-Universitaires G4 et engager les fondements d’un futur hub interrégional en
matiere de données massives en santé. Exercant des fonctions de directrice d’hopital
depuis 24 ans, Brigitte Courtois a acquis une expérience solide du monde la santé, tant
en hépital général que dans I’environnement spécifique HU.

M Francois-Xavier Denimal est docteur en pharmacie, filiere industrie avec un
master en administration des entreprises et un certificat d’études spécialisées en bio-
statistiques. Il a une expérience de 25 ans dans des postes de direction commerciale
et marketing dans des entreprises de santé spécialisées dans les dispositifs médicaux
et/ou dispositifs médicaux de diagnostic in vitro. Il a été par 3 fois pharmacien
responsables d’établissements pharmaceutiques primaires et secondaires. Il a débuté
a la SATT Nord en janvier 2013 comme unique business développer (tous domaines
technologiques), puis a géré le portefeuille des dispositifs médicaux et dispositifs
médicaux de diagnostic in vitro et quelques dossiers thérapeutiques. Plus tard il a été
adjoint a des projets thérapeutiques vétérinaires et plus récemment les logiciels santé
et les liés a la bactériologie.




Les SciENces HUMAINES ET SoclaLES AU SERVICE DES MALADIES RARES

Dr Barbara Le Driant est docteur en psychologie au sein de Université de Picardie Jules
Verne (Amiens). Son activité de recherche s’inscrit en psychologie du développement
dans une perspective intégrative. Ses travaux portent plus spécifiguement sur I'étude
des interactions précoces parents-enfant et la construction des liens d’attachement
tant aupres d’une population neuro-typigue que d’enfants en situation de vulnérabilité
ou de handicap (enfants nés prématurément, enfants atteints de déficience auditive
ou de trouble du spectre de l'autisme). Elle étudie la spécificité des processus
développementaux mis en ceuvre dans de telles situations afin d’appréhender les
trajectoires développementales dans une approche dynamique et non linéaire du
développement. Dr Barbara LE DRIANT participe a ce titre au projet SURGENEA,
financé par la FMR et au projet Fédératif Hospitalo-Universitaire 2020 - 2025 “1000
jours pour la santé : prendre soin avant de soigner.”

Pr Caroline Desombre est professeure de psychologie sociale (laboratoire PSITEC,
Université de Lille). Elle est également directrice Adjointe en charge de la recherche et
du développement de I'Institut National Supérieur du Professorat et de 'lEducation. Ses
travaux portent sur les obstacles a l'inclusion scolaire des éléves a besoins éducatifs
particuliers et I'effet des stéréotypes sur le comportement des individus.

Dr Sophie Fantoni-Quinton est docteur en médecine, docteur en droit, PUPH en
meédecine et santé au travail (CHU de Lille) spécialisée dans I'insertion professionnelle
et le maintien en emploi face aux maladies chroniques et aux handicaps et Conseillere
ministérielle en 2021 chargée des questions de santé au travail au Ministere du travail.

TaABLE RoNDE ""QUELLE ETHIQUE DE L’INNOVATION AU SERVICE DES MALADIES RARES"

Pr Alain Loute est philosophe de formation, aujourd’hui professeur d’éthique clinique
a la faculté de médecine et médecine dentaire de I'Université Catholique de Louvain
(Belgique). Il est affilié a I'Institut de Recherche Santé Société de cette méme université.
Il est membre de la Société Francaise de Santé Digitale. Ses recherches portent sur
I’éthique du numérique en santé.

Dr Laurent Pasquier est médecin généticien clinicien au CHU de Rennes, spécialisé
dans les syndromes malformatifs et les troubles du neurodéveloppement a tous les
ages de la vie. Plus récemment, il a orienté son activité de recherche autour des
enjeux sociologiques, juridiques et éthiques liés a la possibilité de trés nombreux tests
génétiques a I'échelle d’'une population toute entiére.
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Régionale de la Recherche Clinique et de I''nnovation - 33 ® Hopital Roger Salengro - 34 ® Urgences Salengro - 35 ® Maison d’hétes - 36 @ Centre Paul Boulanger - 37 ® Centre de Consultations et Imagerie de 'Appareil
Locomoteur (CCIAL) - 38 ® Hopital Jeanne de Flandre - 39 ® Hopital Albert Calmette - 40 ® Maison des Parents - 41 ® Faculté de Pharmacie - 42 ® Faculté Ingénierie et Management de la Santé (ILIS) - 43 ® Faculté
de Médecine Henri Warembourg «Péle Formation» - 44 ® Hopital Gériatrique «Les Bateliers» (hors site)

Vieux Lille



SE RENDRE A L’INSTITUT GERNEZ RIEUX
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Pensez au covoiturage

Ticket unité (bus / métro,
TER) :

1,70 €

Liane 2

« Arrét Hopital Michel Fontan (300 m) :
« Arrét CHU - Centre O. Lambret (700 m, voir accés

a pied ci-dessous) : lignes 10 et 235

« Arrét CHU - Eurasanté (1,1 km) : lignes 92, 55,
58, 232, 229, Corolle, puis prendre le métro
jusqu’a I'arrét « CHU - Centre O. Lambret »
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Gare de Lille CHR (1 km, 12 min a pied, a 200 m
du métro CHU - Centre O. Lambret) :

Ligne 15 (Boulogne, Béthune, St Pol)

Ligne 23 (Lens, Don Sainghin)

1 Arrét CHU - Centre O. Lambret (700 m)
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Depuis I'arrét de métro / bus CHU Centre O.
Lambret (700 m, 9 min) :

Prendre I'entrée « CHU de Lille » et aller en face sur le
Bd du Professeur Jules Leclercq. Tourner a droite au
niveau du parking sur le chemin piétonnier vers la rue
du Dr Schweitzer a droite et continuer jusqu’a I'IGR.

=

vers Wottignies Centre Commercial
vers Seclin Riez/Centre Hospitalier
vers Seclin Centre Hospitalier

vers Loos Epi de Soil

Plus d’informations sur www.ilevia.fr

Depuis la place des chasseurs de Driant - a
I'angle de I'avenue Beethoven et I'avenue Oscar
Lambret (1,6 km, 6 min) :

Prendre I'avenue Oscar Lambret. Sur la place Verdun,
sortir a la rue Polonovski. Tourner toute de suite a
droite sur le Boulevard du Pr Jules Leclercq. Tourner a
droite sur rue A. Verhaeghe. Tourner a nouveau droite
sur la rue P. Swynghedauw et continuer sur la rue du
docteur Schweitzer.

Pour un itinéraire depuis chez vous : www.geovelo.fr

Le développement durable
en action
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